罕見疾病病友服務暨大眾宣導計畫基金募集計畫
勸募所得使用成果報告
募款所得：新台幣774,605元整
利息：新台幣1,778元整
活動必要支出：22,241元整
實際執行款項：新台幣754,142元整
核准使用期間:97年1月至98年12月
核准使用文號:內授中社字第0970702599號
說明：
九十六年度「罕見疾病病友服務暨大眾宣導計畫」募款活動（核准勸募字號：內授中社字第0960008241號）之實際執行款項，依原申請核准計畫所列需用於「罕見疾病宣導品編印」及「罕見疾病宣導廣播節目—角落欣世界」之相關費用上。其中有關「罕見疾病宣導品編印」的部分，包括：印製基金會第37期會訊（亦為本會2008年度會務報告）12,000本，共150,000元；威廉斯氏症候群照護手冊及裘馨氏肌肉失養症照護手冊各500本，共計80,000元。至於有關「罕見疾病宣導廣播節目—角落欣世界」部分，則用於該節目之頻道費、製作費等相關費用支出，共計523,812元，另有轉帳之相關手續費330元（詳細內容請見收入支出明細表），合計共754,142元。

過去這幾年在民間團體與政府的共同努力下，罕病病友部分需求得以透過政府制度加以保障。然而，當家中有罕見疾病患者時，對家裡的其他成員來說還是必須承受相當大的壓力與負擔，而也因為患的是「罕見」的疾病，病人本身及其家屬所能獲取的資訊往往相對「有限」。有鑑於此，基金會針對他們的需求，設計一系列病患專屬的「罕見疾病照護手冊」，共分為「給父母的話」、「疾病面面觀」、「權益Q&A」、「心情留言版」四大部份，其內容包括：專家、病友家屬的經驗談；該疾病的症狀、診斷治療原則、營養照顧及復健治療；病友自身的醫療與社福權益等，我們希望藉由「威廉斯氏症候群照護手冊」及「裘馨氏肌肉失養症照護手冊」的出版，讓這群面對罕見疾病的家庭在對抗疾病的漫漫長路上，能掌握正確醫療資訊，並感受到社會關懷的溫暖與專業醫療與照護協助。
再者，為了讓社會大眾及罕病家庭能夠更清楚了解基金會所推動的各項病友服務方案內容以及最新的醫療社福相關資訊，本會將所有的服務內容與資訊有系統地完整呈現在本會各年度會務報告中，這不但是對於社會大眾的責信，也希望藉由針對各項方案的說明，讓民眾更進一步認同並關懷罕見疾病，進而達到宣導、推廣罕病知識的效果。因此，我們也將計畫的部分經費運於印製本會第37期會訊（2008年會務報告）。

另外，為了讓社會大眾透過更多不同的宣導途經還認識罕病並瞭解病友豐富的生命故事及奮鬥歷程，本會自2006年起製作「角落欣世界」廣播節目，於中廣流行網及正聲電台播出，並曾連續獲得第42、43屆社會服務節目主持人金鐘獎以及第42屆社會服務節目金鐘獎之殊榮。該節目除了由財團法人觀樹教育基金會贊助部分費用之外，並由本次九十六年度「罕見疾病病友服務暨大眾宣導計畫」募得款項支應不足之部分。罕見疾病病友與專家學者的的自身故事出發，探討罕病、弱勢與生命、社會的人文關懷，藉此發揮影響力，促使社會大眾認識、瞭解進而關懷罕見疾病，給予他們愛與支持的力量。針對每一位受訪病友、家屬，均以問卷方式，歸納匯整他們參與節目後的感想與改變。此外自九十七年起，為了提昇罕病病友的參與度，加強自我信念、自我價值的肯定，鼓勵他們在參與之中培養興趣，進而增加就業技能，每集節目我們都會邀請不同的罕病朋友或家屬擔任活動特派員，在主持人的專業指導下，於每集節目中播報活動資訊、福利快訊等，提供罕見疾病及相關弱勢團體之活動福利訊息。迄今約有101人次的參與。
